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V Qué es la espina bífida  

V Secuelas más importantes de la espina 

bífida  

V Hidrocefalia.  

 



 
 

QUÉ ES LA ESPINA BÍFIDA  
 

La Espina Bífida (EB) es una grave malformación congénita, que se incluye dentro del 

espectro de los Defectos del Tubo Neural (DTN). Se produce cuando la parte del tubo 

neural que forma la médula espinal no se cierra completamente entre los días 23 y 26 

de embarazo. 

 

Existen tres tipos de espina bífida: 
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SECUELAS MÁS IMPORTANTES DE LA ESPINA BÍFIDA  

 

La Espina Bífida (EB) y, más concretamente, el mielomeningocele, es la malformación 

congénita del tubo neural más grave compatible con la vida y la segunda causa de 

discapacidad física en la infancia, después de la parálisis cerebral. 

Afecta a tres de los principales sistemas del organismo: el sistema nervioso central 

(SNC), el aparato locomotor y el sistema genitourinario. De ahí su gravedad.  

Las secuelas de índole médica dependen del nivel de la columna vertebral en que esté 

localizada. A mayor altura, las repercusiones son mayores. 

Las afectadas y afectados sufren una pérdida de sensibilidad por debajo del nivel de la 

lesión y una debilidad muscular que puede oscilar desde casos en los que es muy débil 

hasta otros con una parálisis completa. A consecuencia de esto sufren también 

alteraciones ortopédicas como la luxación de caderas, malformaciones en los pies o 

desviación de columna. 

Son también habituales las complicaciones urológicas producidas por alteraciones en 

la nerviación de los músculos de la vejiga que provocan infecciones urinarias, reflujo, e 

incontinencia de esfínteres (urinarios y fecales). 

 

Se desconoce la causa que la provoca, aunque los expertos están de acuerdo en 

señalar que esta malformación se debe a la combinación de factores genéticos y 

ambientales. 

Puede detectarse antes del nacimiento, mediante un diagnóstico prenatal, 

imprescindible cuando existen antecedentes familiares. Por desgracia, todos los 

exámenes tienen sus limitaciones y no se identifica en todos los casos. 

 

En cuanto al aspecto cognitivo, una parte importante del colectivo presenta 

alteraciones o déficit en el funcionamiento cognitivo, dándose frecuentemente y en 

mayor o menor medida,  problemas de atención, disfunción en las capacidades visuo-

espaciales y visuo-constructivas (orientación espacial y percepción visual), déficit en la 
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habilidad manual, alteraciones mnésicas, grave alteración de la memoria reciente, 

disfunción ejecutiva y un menor desarrollo lingüístico.  

En el plano psicosocial, son frecuentes las dificultades de relación y las  situaciones de 

aislamiento, sobreprotección, baja autoestima y depresión. 

Las dificultades de los afectados y afectadas no provienen sólo de la problemática 

sanitaria, sino de las condiciones sociales que la envuelven: barreras arquitectónicas, 

psicológicas, escolares, legales, sociales y de acceso al empleo y a la vivienda que 

dificultan o impiden que el colectivo de afectado/as alcancen los niveles de autonomía 

y de integración social que por derecho les corresponden. 

 

HIDROCEFALIA  

 

[ŀ ƘƛŘǊƻŎŜŦŀƭƛŀ ƻ άŀƎǳŀ Ŝƴ Ŝƭ ŎŜǊŜōǊƻέ Ŝǎ ƭŀ ŀŎǳƳǳƭŀŎƛƽƴ ŘŜ ƭƝǉǳƛŘƻ ŎŜŦŀƭƻǊǊŀǉǳƝŘŜƻ 

(LCR) o cerebroespinal dentro de la cabeza, generalmente por su inadecuada 

absorción. Sin embargo, estudios recientes han demostrado que, además, provoca un 

cambio en la composición del líquido cefalorraquídeo, lo que evita la división celular 

normal y daña el desarrollo del cerebro. 

Más del 80 por ciento de los niños que nacen con Mielomeningocele (el tipo más grave 

de Espina Bífida) padecen de Hidrocefalia. 
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INTRODUCCIÓN  

 

[ŀ άCǳƴŘŀŎƛƽƴ !ŎǘƛǾŀ 9ǎǇƛƴŀ .ƝŦƛŘŀ ŘŜ ƭŀ /ƻƳǳƴƛŘŀŘ ±ŀƭŜƴŎƛŀƴŀέ se constituye como 

una organización de naturaleza fundacional, sin ánimo de lucro, cuyo patrimonio se 

halla afectado, de forma duradera, a la realización de los fines de interés general 

propios de la institución y considerada de utilidad pública por su propia identidad de 

Fundación. 

 

Nace con la finalidad de conseguir la plena integración familiar, escolar, laboral y social 

de las personas afectadas de Espina Bífida o patologías similares, procurando la mejora 

de la calidad de vida de los mismos y dirigiendo su campo de acción principalmente a 

crear nuevos recursos que permita a los afectados ser integrados social y laboralmente 

en igualdad de condiciones que el resto de personas, destacando entre nuestros 

planes de futuro inmediato programas encaminados al fomento de la autonomía 

personal y social con el fin de que aprendan a vivir autónomamente, y programas de 

formación e inserción laboral que les permita el acceso a puestos de trabajo dignos. 

Pretende por tanto, dar respuesta a las necesidades específicas del colectivo, 

innovando y procurando anticipar respuestas a las nuevas demandas que exige la 

evolución de la sociedad. Cada año atiende a unos 250 usuarios en los distintos 

servicios que desarrolla.  

 

Está inscrita en el Registro de Fundaciones de la Comunidad Valenciana con el número 

401 (V)  y clasificada de asistencia social e inclusión social con fecha 5 de Enero de 

2004. Su domicilio social radica en Valencia, en la calle Plátanos, 6 - 4 (bajo). 

 

Es la primera Fundación en todo el estado español dedicada a afectados de espina 

bífida y fue inaugurada oficialmente en Valencia el 9 de Mayo de 2.003, con apoyo del 

gobierno valenciano.  
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Inauguración de la Fundación en la Universidad de Valencia 

 

FINES 
 

La Fundación tiene por objeto perseguir fines de interés general dirigidos a las 

personas afectadas de Espina Bífida, hidrocefalia u otras patologías o discapacidades 

con problemática médica y social similar, y sus familias de prevención, asistencia 

social, cívicos, educativos, culturales, formación e información, integración laboral, 

corresponsabilización, promoción de la autonomía personal y estilos de vida sanos, 

promotores de oportunidades para la igualdad, sanitarios, científicos, de investigación, 

de eliminación de barreras físicas y sociales, de promoción del voluntariado, 

deportivos y de ocio y de cualesquiera otros de naturaleza análoga. 

 

PATRONATO   

 

El Patronato es el órgano de gobierno, representación y administración de la 

Fundación. Está compuesto por nueve miembros, siendo los cargos que ostentan los 

que a continuación se detallan: 

 

SERVICIO DE 
ESTIMULACIÓN 

MULTISENSORIAL 

SERVICIO DE 
REHABILITACIÓN 

COGNITIVA 
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- Presidenta: Dña. Pilar García Albero. 

- Vicepresidenta: Dña. Ana Abellán Toribio. 

- Secretaria: Dña. Pilar Roberto Blasco  

- Tesorera: Dña. Mª José Galindo Sánchez 

- Vocal representante de afectados y otras entidades del sector: D. Rafael 

Ramón Leandro. 

- Vocal representante de actividades científicas: Dr. D. José Andrés Álvarez 

Garijo. 

- Vocal representante de RRSS: Dña. Mª José Solaz Chapa 

- Vocal difusor de la actividad de la fundación en la provincia de Alicante: D. 

Miguel Ángel Consuegra Panaligán.  

- Vocal difusor de la actividad de la fundación en la provincia de Castellón: Dña. 

Isabel Sánchez Rodríguez. 

 

ORGANIGRAMA  

 

 

Patronato 

Área de Intervención 
Social 

Área de 
Comunicación  y 

Captación de Fondos 

Gerencia 
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POLÍTICA DE CALIDAD  

 

FAEB-CV manifiesta su compromiso con la calidad a través de la presente Política de 

Calidad y se compromete a difundirla a todos los niveles de la entidad y a proporcionar 

los recursos necesarios para su cumplimiento. 

 

Los objetivos que se pretenden alcanzar en materia de calidad son:  

- Mejorar en la calidad de los servicios que se prestan desde FAEB-CV, con el 

interés permanente en evolucionar hacia la mejora continua.  

- Optimizar el uso de los recursos de FAEB-CV.  

- Generar una visión global de FAEB-CV, tanto a nivel interno como externo.   

- Tener un mejor acceso a las diferentes fuentes de financiación tanto pública 

como privada.  
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VIVIENDA TUTELADA òEL TEU ESPAIó 

 

Justificación  
 

El programa residencial de estancia temporal que se desarrolla en la vivienda tutelada 

ά9ƭ ¢Ŝǳ 9ǎǇŀƛέ surge tras detectar una gran falta de autonomía personal y social de un 

alto porcentaje de los afectados de Espina Bífida u otras patologías similares, a 

consecuencia en parte, de las propias limitaciones físicas pero también debido a otros 

aspectos como la sobreprotección familiar o la falta de iniciativa y motivación 

personal. 

Siendo conscientes de que sin la adquisición de ciertos hábitos y habilidades que te 

permitan atender las propias necesidades es imposible hablar de integración social y 

laboral, el año 2002 se puso en marcha una vivienda adaptada donde jóvenes 

afectados residen un tiempo con apoyo de personal especializado, con el objetivo de 

que al finalizar la estancia hayan adquirido la confianza y las habilidades necesarias 

para vivir de forma independiente si así lo desean, o bien aumentar y potenciar los 

niveles de autonomía personal y social de forma considerable con el fin de que 

adopten roles más participativos y más integradores en el ámbito familiar cuando 

regresen a sus domicilios.  

 

Durante la estancia en la vivienda, cada afectado/a ha mantenido su actividad habitual 

(estudios, trabajo, etc.), mientras que han ido aprendiendo las tareas necesarias para 

una vida más autónoma e independiente (cocinar, limpiar, gestionar sus temas 

bancarios y médicos, utilizar transportes públicos, formarse o buscar empleo, etc.) 

La finalidad perseguida por tanto con esta vivienda, ha sido que los residentes, al 

finalizar el programa, tuviesen la confianza y la motivación necesaria para ser más 

independientes, y estuviesen capacitados y entrenados para vivir de forma más 

autónoma, considerando siempre las limitaciones específicas y personales derivadas 

de la enfermedad, y a la vez modificar o eliminar las actitudes y comportamientos 

dependientes en el ámbito familiar. 
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Objetivo general  

 

Conseguir la inclusión social y mejorar la calidad de vida de los jóvenes afectados de 

espina bífida o patologías similares. 

Objetivos específicos  
 

O.E 1: Conseguir que los residentes adquieran hábitos y habilidades que aumenten 

sus niveles de autonomía y eviten el asistencialismo en un futuro. 

O.E 2: Posibilitar el máximo grado de integración social, comunitaria y laboral de 

los residentes. 

Metodología  
 

La selección de los participantes en el programa se realiza mediante entrevistas 

estructuradas tanto a los jóvenes interesados como a sus familias, con el fin de recoger 

la máxima información posible acerca de sus modos de vida, nivel de autonomía, 

motivación, apoyo familiar, etc. En este proceso de selección participaron la psicóloga 

y la coordinadora del programa. Finalmente han participado en el programa un total 

de 5 chicos a lo largo del año 2014. 

ü Dos chicos, de 25  y 19 años. 

ü Tres chicas de 31, 22 y 20 años. 

Para planificar el horario de los talleres se 

ha tenido en cuenta la actividad cotidiana 

de los afectados/as, con el fin de hacerlos 

compatibles.  

Los talleres o actividades individuales se 

realizaron en función de disponibilidad de 

tiempo de cada residente, realizando 

programaciones semanales en las que 

participan los educadores y los 

residentes. 

 



 

 

P
á

g
in

a1
6
 

 

La adquisición de hábitos y habilidades personales fue un proceso de formación 

continuado durante toda la estancia, en los momentos propios de esas actividades 

cotidianas y a través de sesiones individualizadas: duchas, cambios, sondajes, 

transferencias, visitas al médico, utilización de recursos y servicios del entorno (centro 

de salud, correos, farmacia, etc.), utilización de transporte públicos, etc. 

 

Una vez al mes, se ha realizado una reunión de equipo constituido por la coordinadora, 

los educadores y la psicóloga  para valorar y poder reorientar y/o modificar si fuese 

necesario, aspectos relacionados con la organización o  desarrollo de las actividades o 

funcionamiento del programa. 

 

Periódicamente, se ha contactado con la familia, para informándoles de la evolución y 

los resultados obtenidos referentes al nivel de autonomía, así como para orientarles y 

darles pautas acerca de los métodos de trabajo y colaboración que deben seguir en 

casa con sus hijos, con el fin de continuar la labor de fomento de autonomía de forma 

asidua.   

 

El Programa se estructuró en tres grandes áreas de intervención en las que se 

trabajaron diferentes habilidades: 

 

ÁREA TALLERES 

 

AUTONOMÍA PERSONAL EN LA 

VIDA DIARIA. 

¶ Higiene y aseo personal. 

¶ Movilidad y ayudas técnicas. 

¶ Cocina y alimentación. 

¶ Autonomía en el hogar y economía doméstica 

INTEGRACIÓN SOCIAL Y 

COMUNITARIA. 

¶ Ocio y Tiempo Libre. 

¶ Transporte Público. 

ORIENTACIÓN Y HABILIDADES 

SOCIO-LABORALES. 

¶ Habilidades socio-laborales. 

¶ Informática e internet básicos. 
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Cada uno de los talleres contaron con: 

V Dinámicas grupales mensuales: donde se analizaron factores como la 

motivación, expectativas, situaciones de dependencia (porqué realizamos el 

taller, qué nos aportará, qué modificará, cómo nos sentimos etc.). 

V Sesiones de carácter teórico donde se explicaron los conocimientos necesarios. 

V Sesiones prácticas grupales o individuales, donde se adquirían las habilidades.  

V Sesiones de evaluación mensuales: donde se valoraba el  nivel de autonomía y 

el grado de responsabilidad alcanzado, los cambios de actitud y de roles 

producidos, conocimientos adquiridos, etc. 

 

RESPECTO AL PERSONAL CONTRATADO, éste se dedicó a entrenar y formar a los 

usuarios en la toma de decisiones y en las diversas habilidades y acciones cotidianas en 

el ámbito personal, doméstico, comunitario, etc., siempre buscando los cauces más 

normalizados posibles, pero nunca haciendo las cosas por ellos.  

 

Fueron los propios residentes 

quienes a través de los talleres 

grupales o reparto de tareas 

individualizados,  resolvieron y 

atendieron sus propias necesidades 

personales de aseo, desplazamiento, 

alimentación, formación, etc. 

encargándose del funcionamiento de 

la vivienda en todos sus aspectos, 

aunque respaldados y orientados por 

el personal responsable.  

Este apoyo y/o acompañamiento ha ido disminuyendo a medida que ha transcurrido el 

tiempo de estancia en la vivienda. 

El equipo de trabajo ha estado constituido por los siguientes profesionales: 

- Una coordinadora que participó en la selección de los usuarios, organizó 

conjuntamente los talleres desarrollados, dirigió las reuniones de coordinación, 
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supervisó el buen funcionamiento del programa y coordinó intervenciones 

familiares en los casos en que fue necesario. 

- Una psicóloga que  participó en la selección de los usuarios y en las dinámicas 

grupales del comienzo del programa, desarrolló una sesión quincenal individual 

y una mensual con los jóvenes y trabajó con las familias de los participantes.  

- Tres técnicos en integración social, responsables de los talleres de higiene 

personal y movilidad, alimentación y cocina, autonomía en el hogar, transporte. 

Son los profesionales que conviven con los jóvenes en la vivienda.  

- Una psicóloga, responsable del taller individualizado de habilidades socio-

laborales y búsqueda de empleo. 

 

Resultados obtenidos  
 

 

OBJETIVO: Conseguir que los residentes 
adquieran hábitos y habilidades que 

aumenten sus niveles de autonomía y 
eviten el asistencialismo en un futuro.  

ACTIVIDADES: talleres de: 

Higiene y aseo personal. 

Movilidad y ayudas técnicas. 

Cocina y alimentación. 

Autonomía en el hogar y economía 
doméstica 

 

RESULTADOS: se han conseguido: 

Un 80% de los resultados del taller de 
higiene u aseo personal. 

Un 90% del taller de movilidad y 
ayudas técnicas. 

Un 70% del taller de cocina u 
alimentación. 

Un 65% del taller de autonomia y 
economica domestica. 

 

OBJETIVO: Posibilitar el máximo grado 
de integración social, comunitaria y 

laboral de los residentes. 

ACTIVIDADES: talleres de 

Ocio y Tiempo Libre. 

Transporte Público. 

Habilidades socio-laborales. 

Informática e internet básicos. 

 

 

RESULTADOS: se han conseguido: 

Un 75 % de los resultados del taller 
de ocio y tiempo libre. 

Un 70%  de los resultados del taller 
de transporte público. 

Un 60% de los resultados del taller de 
habilidaes socio-laborales. 

Un 90% de los resultados del taller de 
informática e internet. 
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Valoración general  
 

Se puede hacer una valoración muy positiva de la evolución del programa. Los cinco 

participantes han mostrado un buen nivel de motivación y han participado con interés 

en todas las tareas y actividades desarrolladas.  

Todos ellos han mantenido actitudes positivas y aseguran haber aumentando sus 

niveles de autoestima y confianza, al comprobar que si se les ofrece la oportunidad y 

se les dedica tiempo para adquirir las habilidades, pueden aprender y desarrollar vidas 

normalizadas y equiparables a otros jóvenes, aunque entienden que para algunas 

tareas siempre requerirán ayuda externa. 

 



 

PROGRAMA DE EDUCACIÓN SEXUAL PARA PERSONAS CON 

DISCAPACIDAD FÍSICA  

 

Introducción  
 

El Programa de Educación Sexual para personas con Discapacidad Física comenzó en 

2005, como un convenio con tres entidades representativas de las personas con 

discapacidad física. 

Estas entidades fueron, al principio: 

- Fundación Activa Espina Bífida de la Comunidad Valenciana (FAEB-CV): entidad 

promotora y coordinadora del proyecto, que asumió la  Secretaría Técnica. 

- Asociación de Lesionados Medulares de la Comunidad Valenciana (ASPAYM-CV) 

- Confederación de Personas con Discapacidad Física y Orgánica (COCEMFE ς CV) 

 

En el año 2006, por exigencias legales del convenio, la Fundación Activa Espina Bífida-

CV cede la coordinación a la Federación de Espina Bífida e Hidrocefalia de la 

Comunidad Valenciana, que lo gestiona hasta el ejercicio 2013, año en que el 

Programa de Educación Sexual deja de ser un convenio y pasa a financiarse con la 

subvención destinada a Programas de Atención a Personas con Discapacidad, 

manteniéndose como autonómico, pero solicitándolo y justificándolo individualmente 

cada una de las tres entidades. 

 

En septiembre de 2013,  la Federación de Espina Bífida e Hidrocefalia de la Comunidad 

Valenciana, al cerrar una de sus entidades miembros, y no siendo posible por 

normativa continuar con la existencia de la misma, inicia las gestiones de extinción y 

liquidación de la entidad, comunicándolo verbalmente a la Jefa de Programas en aquel 

momento, y solicitando presentar de forma anticipada ya la justificación del Programa 

de Educación Sexual- 2013, para poder iniciar las gestiones de extinción de la 

Federación.  

Por indicación de la misma, una vez publicadas la convocatoria de ayuda el 4 de 

febrero de 2014,  la presidenta de la  Fundación Activa Espina Bífida-CV  se reúne con 
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la Directora General de Personas con Discapacidad para explicarle la situación y 

solicitar que sea nuevamente la Fundación Activa Espina Bífida-CV la entidad que 

asuma la gestión y desarrollo del programa.  

 

En dicha reunión, la directora autoriza el cambio y decide que sea la Fundación la que 

presente el Programa de Educación Sexual, en la convocatoria de ayudas para 

programas de atención a personas con discapacidad del ejercicio 2014.  

 

No obstante, y a pesar de las acciones descritas, la Resolución del Programa llega con 

ǳƴŀ ŎǳŀƴǘƝŀ ŘŜ мΦрллϵΣ ƭƻ ǉǳŜ Ƙŀ ǇǊƻǾƻŎŀŘƻ ǳƴŀ ŘƛǎƳƛƴǳŎƛƽƴ ŘŜƭ уу҈ ŘŜ ƭŀ 

financiación, que ha incidido muy negativamente tanto en los usuarios del programa 

como en la Fundación.  

La entidad inicia rápidamente conversaciones con la Jefa de Programas para tratar la 

situación, que comunica que el importe concedido es el estipulado por Conselleria 

para aquellas entidades que optan por primera vez a la convocatoria de ayuda, sin 

poder determinar que ha podido ocurrir y proponiendo que se presente un escrito a la 

Dirección General, comunicando la disolución de la Federación y solicitando la 

Fundación la gestión del Programa de Educación Sexual. 

 

En espera de que la situación se resuelva favorablemente, al menos para el próximo 

ejercicio 2015, este año las acciones contempladas en el programa han tenido que ser 

ajustadas a la subvención recibida.  

Como consecuencia, durante el segundo semestre han tenido que suspenderse 

acciones continuistas contempladas inicialmente, y con una gran demanda en el 

colectivo, tales como: 

 

- Jornadas Informativas para socios y sus familias 

- Encuentro Autonómico de Adolescentes y Jóvenes. 

- Ciclos psico-educativos. 
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Aun así, la Fundación se ha visto perjudicada y ha tenido que afrontar de otras partidas 

los gastos derivados de actuaciones desarrolladas durante el primer semestre del año 

(periodo durante el cual se confiaba en recibir la cuantía habitual). 

 

Justificación  
 

Las relaciones afectivas y sexuales de las personas con discapacidad física no difieren 

demasiado de las de las demás personas. Tener un impedimento físico, sea cual sea su 

magnitud, no significa estar incapacitado sexualmente. 

 

Como todos los adultos, las personas con discapacidad física también tienen 

necesidades sexuales, pudiendo tener relaciones tan plenas como cualquier otra 

persona. Bien es verdad que muchas veces, por prejuicios, les resulta más difícil 

encontrar pareja ya que el modelo estético que se lleva en la actualidad no favorece. 

Esto provoca que un importante número de hombres y mujeres adolescentes y adultos 

que padecen discapacidad física adopten actitudes negativas hacia su propia 

sexualidad y tiendan a aislarse al percibir los miedos, el rechazo y la negación de su 

sexualidad por parte de la gente que los rodea. 

 

Por otro lado, en la discapacidad física existen diferencias importantes en función de si 

dicha discapacidad es de origen congénito o adquirido.  

Cuando es de origen congénito, como es el caso de la espina bífida, la sexualidad no se 

considera un área a priorizar en la vida de estas personas, ya que presentan 

limitaciones funcionales en su autonomía para acceder a su cuerpo, para gestionar su 

intimidad, etc. 

Debido a esta dependencia y a la sobreprotección familiar tienen dificultades para 

desarrollar su propia sexualidad.  

A través del trabajo de la Fundación con estas personas nos encontramos con una serie 

de problemas muy comunes: 
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- Poca formación en el tema o, lo que es peor, creencias erróneas sobre temas 

relacionados con la sexualidad. Muchas veces la sexualidad de la persona con 

discapacidad es considerada un tema tabú y se evita o se niega. 

- Bajos niveles de autoestima y autoaceptación. 

- Al tener una discapacidad congénita son personas que, debido a su 

dependencia, disponen de poca intimidad, tienen poco control y conocimiento 

de su propio cuerpo y esto hace que estén más expuesto a abusos, sobre todo 

las mujeres. 

- Poca autonomía en tareas relacionadas con su autonomía personal lo que 

dificulta enormemente las relaciones con otras personas. La elevada 

sobreprotección que la familia ejerce en estas personas hace que, a pesar de 

estar perfectamente capacitados, no sepan realizar tareas básicas de su 

cuidado diario que son muy necesarias para mantener una relación sexual y 

afectiva. 

  

El άtǊƻƎǊŀƳŀ ŘŜ 9ŘǳŎŀŎƛƽƴ {ŜȄǳŀƭ ǇŀǊŀ tŜǊǎƻƴŀǎ Ŏƻƴ 5ƛǎŎŀǇŀŎƛŘŀŘ CƝǎƛŎŀέ pretende dar 

respuesta a todas estas necesidades. 

 

Objetivo General  
 

Mejorar la calidad de vida de las personas con espina bífida o patologías similares. 

 

Objetivos Específicos  
 

O.E 1: Ofrecer a las personas con espina bífida o patologías similares la formación e 

información necesaria para afrontar con éxito su sexualidad. 

O.E 2: Mejorar la autonomía e independencia de las personas con espina bífida o 

patologías similares. 

O.E 3: Aumentar las habilidades sociales y la autoestima de las personas con espina 

bífida o patologías similares. 



 

 

P
á

g
in

a2
4
 

 

 

Actividades y Resultados  
 

 

OBJETIVO: Ofrecer a las 
personas con espina bífida 

o patologías similares la 
formación e información 

necesaria para afrontar con 
éxito su sexualidad. 

ACTIVIDADES: 

Servicio de orientación 
y asesoramiento 

Talleres sobre 
sexualidad 

RESULTADOS: 

- 27 consultas 
atendidas. 

-  5 sesiones del taller 
de sexualidad con un 

total de 10 
beneficiarios. 

OBJETIVO: Mejorar la 
autonomía e 

independencia de las 
personas con espina bífida 

o patologías similares. 

ACTIVIDAD: 

Charlas sobre Vida 
Independiente.  

 

RESULTADOS: 

- 3 sesiones del taller 
de Vida Indep. con un 

total de  9 
beneficiarios 

OBJETIVO: Aumentar las 
habilidades sociales y la 

autoestima de las personas 
con espina bífida o 

patologías similares. 

ACTIVIDAD: 

Talleres de Habilidades 
Sociales. 

RESULTADOS: 

-6 sesiones del taller 
de HHSS con un total 

de 7 beneficiarios. 
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Valoración  
  

Debido a la importante disminución de la financiación el número de beneficiarios ha 

sido mucho menor que el previsto. 

La consecuencia de la disminución de la financiación de la Conselleria en un 88 % ha 

provocado que los ingresos por actividades también se aminoren ya que ha hecho que 

tanto los beneficiaros como el nº de actividades sean menores.  

 

No obstante, el nº total de beneficiarios con respecto a lo previsto inicialmente solo ha 

sido de un 35 %, un porcentaje más que aceptable teniendo en cuenta el desequilibrio 

de la financiación respecto a lo previsto. 

Somos conscientes de que también han bajado el número de sesiones de los talleres, 

sobre todo en el 2º semestre ya que ha habido que ajustarse a la financiación 

obtenida. 

No obstante, esperamos que en siguientes años el programa pueda desarrollarse como 

se había hecho hasta ahora. 
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PROYECTO RED 

 

Justificación  

 

El Proyecto RED (rehabilitación, empoderamiento y desarrollo personal) nace de la 

experiencia del trabajo diario de distintos profesionales de la Fundación con personas 

afectadas de espina bífida o patologías similares. 

 

Normalmente, un niño o niña que nace sin ningún problema o malformación, con los 

estímulos de su entorno y el  aprendizaje ordinario, conseguirá desarrollar sus 

capacidades para llevar una vida normal. 

Sin embargo, los niños/as que nacen con alguna patología como la espina bífida u otras 

patologías similares no tienen suficiente con estos estímulos naturales y necesitan de 

un refuerzo extra que les permita desarrollar al máximo sus capacidades de modo que 

puedan interaccionar con su entorno en igualdad de condiciones al resto de los 

niños/as. 

Por ello es necesario trabajar con estos niños y niñas y con su entorno (familias, 

profesionales que trabajan con ellos, etc.) para mejorar sus capacidades y procurarles 

una mejor calidad de vida. 

 

La intervención profesional es necesaria desde los primeros años de vida y a lo largo de 

todo su desarrollo, adaptándose a las peculiaridades de cada uno y a la etapa vital en 

la que se encuentra en cada momento. 

Diversos autores (Schaie, Reese, Baltes) defienden que los cambios evolutivos se 

suceden desde el nacimiento hasta la muerte (perspectiva del Ciclo Vital) 

 

No obstante, la intervención en cada una de las edades es muy distinta y requiere 

acciones diversas. Durante los primeros años de vida, la atención temprana y la 

formación y apoyo a los padres es imprescindible para garantizar el máximo desarrollo 

de las capacidades de estos niños y niñas. 
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Cuando estas personas llegan a la adolescencia es necesario afianzar los hábitos de 

autocuidado y conseguir que los jóvenes se responsabilicen de los temas relacionados 

con su patología pero son edades más complicadas y nos encontramos con que los 

más jóvenes empiezan a tener problemas de aceptación y autoestima que dificultan el 

desarrollo de su independencia y su inclusión social. 

 

En estas etapas la intervención debe ser distinta, teniendo en cuenta la importancia 

del grupo de iguales y utilizando esta circunstancia como guía a la hora de diseñar las 

acciones. Se hace preciso que estos jóvenes dispongan de un grupo apoyo que les 

permita hablar sobre sus inquietudes en un entorno de iguales. 

Este trabajo en grupo es muy beneficioso ya que permite la interacción con otras 

personas, la imitación a través del aprendizaje grupal y en espejo, el aumento de la 

motivación y el refuerzo el sentimiento de integración en el grupo. 

 

Por último, es importante aumentar los niveles de participación social de las personas 

con discapacidad para favorecer una correcta inclusión social y laboral que garantice la 

igualdad de derechos de estas personas y su presencia en la sociedad. Para ello, hay 

que favorecer su desarrollo personal mejorando su red social y sus apoyos y creando 

un espacio de intercambio de experiencias que evite futuras situaciones de aislamiento 

social tanto a las personas con espina bífida como a sus familias 

 

Objetivo general  
 

Mejorar la calidad de vida y la inclusión social de las personas con espina bífida o 

patologías similares. 

 

Objetivos específicos  
 

O.E 1: Favorecer el máximo desarrollo de las capacidades de las personas con espina 

bífida o patologías similares. 
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O.E 2: Aumentar el nivel de participación de las personas con espina bífida o patologías 

similares. 

O.E 3: Mejorar la formación psicopedagógica de los padres y la actitud de la familia 

frente a la discapacidad. 

 

Resultados  
 

 

¶ Para el objetivo especifico 1: άCŀǾƻǊŜŎŜǊ Ŝƭ ƳłȄƛƳƻ ŘŜǎŀǊǊƻƭƭƻ ŘŜ ƭŀǎ 

ŎŀǇŀŎƛŘŀŘŜǎ ŘŜ ƭŀǎ ǇŜǊǎƻƴŀǎ Ŏƻƴ ŜǎǇƛƴŀ ōƝŦƛŘŀ ƻ ǇŀǘƻƭƻƎƝŀǎ ǎƛƳƛƭŀǊŜǎέΦ 

 

ACTIVIDADES REALIZADAS 

Sesiones de rehabilitación 

fisioterapéutica: Se han 

atendido a 29 usuarios (16 en 

Vcia. y 13 en Alicante). 

Sesiones de estimulación 

multi-sensorial: 11 benef. (7 

en Valencia y 4 en Alicante). 

Sesiones de rehabilitación 

cognitiva: Se han atendido a 7 

usuarios en Valencia. 

Circuitos grupales de 

rehabilitación: se han 

realizado tres grupos en 

Valencia y uno en Alicante con 

un total de 13 beneficiarios. 
  



 

 

P
á

g
in

a2
9
 

 

 

 

¶ Para el objetivo especifico 2: ά!ǳƳŜƴǘŀǊ Ŝƭ ƴƛǾŜƭ ŘŜ ǇŀǊǘƛŎƛǇŀŎƛƽƴ ŘŜ ƭŀǎ 

ǇŜǊǎƻƴŀǎ Ŏƻƴ ŜǎǇƛƴŀ ōƝŦƛŘŀ ƻ ǇŀǘƻƭƻƎƝŀǎ ǎƛƳƛƭŀǊŜǎέΦ 

 

ACTIVIDADES REALIZADAS 

DǊǳǇƻǎ ŘŜ ŀȅǳŘŀ Ƴǳǘǳŀ όD!aύέ para afectados: Se ha desarrollado un grupo único 

en Alicante y dos en Valencia con un total de 18 beneficiaros. 

Grupos de ayuda mutua para padres/madres: Se han hecho dos grupos en cada 

sede en función de la edad de los hijos/as con un total de 27 beneficiarios. 
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¶ Para el objetivo especifico 3: άMejorar la formación psicopedagógica de los 

ǇŀŘǊŜǎ ȅ ƭŀ ŀŎǘƛǘǳŘ ŘŜ ƭŀ ŦŀƳƛƭƛŀ ŦǊŜƴǘŜ ŀ ƭŀ ŘƛǎŎŀǇŀŎƛŘŀŘέΦ 

 

ACTIVIDADES REALIZADAS 

Atención directa a afectados y familias: Se ha atendido un total de 61 personas en 

todo el año.  

DǊǳǇƻ ŘŜ !ǳǘƻŀȅǳŘŀ ά9ǎŎǳŜƭŀ ŘŜ CŀƳƛƭƛŀǎέΥ En Alicante se ha realizado una escuela 

y en Valencia otra. El total de beneficiarios es de 24 beneficiarios. 

 

 

 

 

Beneficiarios   
 
El proyecto ha estado dirigido a personas con espina bífida o patologías similares y sus 

familias, así como, de manera indirecta, a aquellos profesionales que intervienen en 

distintos ámbitos con estas personas. 

Se han atendido a un total 164 personas en los distintos servicios del proyecto.  

 












